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GLOSARIO 
 
Bronquiectasias: Dilatación anormal y persistente de los bronquios. (Nlm.nih.gov, 
2016). 
 
Costos directos: Hace referencia a todos aquellos costos que valoran la utilización de 
recursos atribuibles a la tecnología estudiada (Ministerio de Protección Social, 2007). 
 
Enfermedades huérfanas: Son aquellas crónicamente debilitantes, graves, que 
amenazan la vida y con una prevalencia menor de 1 por cada 2.000 personas, 
comprenden, las enfermedades raras, las ultrahuérfanas y olvidadas. (Ley 1392 de 
2010) 
 
Evento adverso: Cualquier episodio médico desafortunado que puede presentarse 
durante el tratamiento con un medicamento, pero no tiene relación causal necesaria 
con ese tratamiento; si bien se observa coincidencia en el tiempo, no se sospecha que 
exista relación causal (Sabogal J., Díaz E., & Espinosa I., 2013). 
 
Evento generador de costo en salud: Son todos aquellos recursos utilizados para 
mantener, promover o recuperar la salud de un individuo o grupo de individuos, tiene la 
capacidad de ser diferenciado, medido y valorado monetariamente (Moreno M, Mejía A, 
Castro H, 2014). 
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Exacerbación: Progresión de la enfermedad (Nlm.nih.gov, 2016). 
 
Farmacoeconomía: Es el conjunto de procedimientos o técnicas de análisis dirigidas a 
evaluar el impacto de las distintas operaciones e intervenciones económicas sobre el 
bienestar de la sociedad, con énfasis no solo sobre los costos sino también sobre los 
beneficios sociales; siendo su objetivo principal contribuir a la elección de la mejor 
opción posible y por tanto, a la optimización de los recursos. Colombia. Ministerio de la 
Protección Social. (2005).  
 
Horizonte temporal de costeo: Periodo de tiempo en el cual se esperan diferencias 
entre los efectos clínicos y las consecuencias en términos de costos asociados al uso 
de las tecnologías en salud que son objeto de la evaluación económica, que en muchos 
casos puede abarcar la expectativa de vida (Moreno M, Mejía A, Castro H, 2014). 
 
Incidencia: El número de casos nuevos de una enfermedad determinada durante un 
período determinado en una población específica. También se utiliza para la velocidad 
a la que se producen nuevos eventos en una población definida (Nlm.nih.gov, 2016). 
 
Metodología Proxy: Es aquella donde los precios se asumen como costos, cuando se 
tiene el supuesto de que hay mercados perfectos.  
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Mutación: Cualquier cambio detectable y heredable en el material genético que causa 
un cambio en el genotipo y que se transmite a las células hijas y para generaciones 
sucesivas. (Nlm.nih.gov, 2016). 
 
Patologías crónicas: Las enfermedades que tienen una o más de las siguientes 
características: son permanentes, dejar discapacidad residual, son causados por la 
alteración patológica no reversible, requieren una formación especial del paciente para 
la rehabilitación, o puede esperarse que requieren un largo período de supervisión, 
observación o cuidado (Nlm.nih.gov, 2016). 
 
Población caucásica: Dicho de una raza: Blanca o indoeuropea, por suponerla 
oriunda del Cáucaso. (ASALE) 
 
Prevalencia: El número total de casos de una determinada enfermedad en una 
población especificada en un tiempo designado (Nlm.nih.gov, 2016). 
. 
Sobreinfección: Una complicación frecuente del tratamiento farmacológico para la 
infección microbiana. Puede ser el resultado de la colonización oportunista por el 
patógeno primario de inmunosupresión y puede ser influenciado por el intervalo de 
tiempo entre infecciones, fisiología microbiana o resistencia del huésped (Nlm.nih.gov, 
2016). 
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Tasa de descuento: La tasa de descuento, tanto para los costos como para los 
desenlaces en salud, debe ser del 5 % anual. Deben llevarse a cabo análisis de 
sensibilidad de 0 %, 3,5 %, 7 % y 12 % (Moreno M, Mejía A, Castro H, 2014). 
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1. INTRODUCCIÓN 
 
 
La Fibrosis Quística es una enfermedad autosómica recesiva lo cual significa que 
ambos padres son portadores del gen defectuoso. Aunque esta enfermedad se 
presenta con mayor frecuencia en niños y adultos jóvenes de población caucásica con 
una incidencia de 1 en 2,500 recién nacidos vivos, ha sido encontrado un grupo de 
alelos que existen también en poblaciones no caucásicas, sin embargo estos son 
alrededor de 10 a 20 veces menos comunes que sus pares caucásicos (Bobadilla et al., 
2002). Los pacientes con fibrosis quística se caracterizan primordialmente por la 
producción de mucosidades espesas las cuales afectan principalmente la función 
pulmonar, afectan órganos como el intestino y el páncreas, aunque es importante tener 
en cuenta que esta enfermedad es multiorgánica y puede generar otras 
manifestaciones clínicas. (Cleveland, R. H. (Ed.). 2012). 
 
Las mucosidades espesas se presentan debido a una alteración en el conducto de las 
células, “este conducto es el que permite regular a través de la entrada y salida de 
Cloro, la cantidad de agua que sale al exterior.  Cuando se encuentra dañado las 
secreciones son espesas por falta de agua.” (Lisowska, M. 2012). Como resultado de 
esto se producen infecciones, “Las infecciones pulmonares siguen siendo la principal 
causa de morbilidad y mortalidad en pacientes con fibrosis quística” (Fong, I. W. (Ed.). 
2009). La enfermedad pulmonar en la fibrosis quística está determinada por constantes 
obstrucciones en las vías respiratorias, infecciones bacterianas en donde la más común 
  
Página 17 
es la causada por Pseudomona aeruginosa, posterior inflamación lo que conlleva a 
bronquiectasias con un alto riesgo de que este cuadro termine en la muerte (Chmiel, J. 
F., Berger, M., & Konstan, M. W. 2002).  
 
Muchas anomalías genéticas pueden derivar en fibrosis quística, lo cual ha sido foco de 
estudio internacionalmente, es así como de esta manera actualmente se cuentan 
detectadas alrededor de 2004 mutaciones generadoras de esta afección, (Cystic 
fibrosis mutation database., 2011) sin embargo es de resaltar que dentro de esta 
amplia gama de posibles mutaciones generadoras el defecto principal se localiza en 
cromosoma 7 del gen regulador de la transmembrana de la fibrosis quística (CFTR), en 
donde la mutación más común corresponde a la dada en el alelo ΔF508 la cual en un 
promedio mundial es la responsable de aproximadamente el 66% de los casos de 
pacientes con fibrosis quística (Bobadilla et al., 2002). 
 
Debido a que por la naturaleza misma de esta enfermedad de origen genético, aun no 
se posee una cura, el tratamiento se basa fundamentalmente en medidas para 
extender y mejorar la vida de los pacientes. Con este fin, se han desarrollado nuevos 
medicamentos y tratamientos los cuales han derivado en avances significativos. En los 
últimos años los pacientes con fibrosis quística han mejorado su expectativa de vida, 
esto se debe en gran medida al diagnóstico oportuno y al tratamiento de la enfermedad 
pulmonar, según datos de la Fundación Canadiense de fibrosis quística la expectativa 
de vida para estos pacientes en el año 2012 fue de 49.7 años (Cystic Fibrosis Canada. 
2012), mientras que en Estados Unidos la expectativa de vida en 2013 fue de 40,7 
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años según la Fundación de Fibrosis Quística de este país (Cystic Fibrosis Foundation. 
2013), en contraste, en los países en vía de desarrollo como Colombia en donde no se 
lleva un registro anual de los pacientes con esta enfermedad se hace imposible 
establecer la expectativa de vida de estos pacientes (Vásquez, C., Aristizábal, R., & 
Daza, W. 2010). 
Si bien debido a diversas razones esta enfermedad en Colombia ha sido 
subdiagnosticada, se encuentran registros de la existencia de esta patología desde el 
periodo paleolítico (Morral et al., 1994). La población latino americana está conformada 
por una mezcla en principio de emigrantes provenientes de Asia y de las islas del 
pacifico, constituyendo lo que se denomina amerindios, con la llegada de la 
colonización, esta mezcla posteriormente se enriqueció de linajes europeos y africanos. 
Es gracias a esto que en los países latinoamericanos de habla hispánica, su carga 
genética caucásica proviene principalmente de la región hispánica de Europa. 
(Restrepo et al., 2000). 
 
Teniendo en cuenta que día a  día se están desarrollando nuevos medicamentos se 
hace necesario comparar tratamientos que permitan establecer las mejores 
condiciones de efectividad y un uso racional de los recursos mediante estudios de 
evaluación económica costo-efectividad y para esta evaluación económica se requiere 
información de costos por lo tanto este trabajo pretende generar esta información. 
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2. PROBLEMA 
 
Poco es lo que se ha relacionado a la Fibrosis Quística en Colombia, si bien se ha 
realizado análisis sobre pacientes, estos han sido encaminados hacia la detección y 
clasificación de las mutaciones más frecuentes en el país, basados en el estudio de 
pacientes ya diagnosticados. (Restrepo C, et al., 2000). Con lo cual se ha confirmado, 
que Colombia sigue como era de esperarse la tendencia mundial, siendo la mutación 
ΔF508 la más usual con un valor aproximado del 40%, teniendo en cuenta que este 
valor presenta marcadas variaciones en función de la zona demográfica los cuales van 
desde un 25% a un 60%. Ha sido así como los estudios realizados con la finalidad de 
establecer la incidencia de esta afección en el país, han sido escasos, lo cual ha 
derivado en que hasta el momento no se cuenten con datos precisos respecto a la 
prevalencia de portadores (Jay, L. et al., 2006). 
 
Debido a que en Colombia aún no se cuentan con programas de detección aplicados a 
recién nacidos, en general este pronóstico se realiza de manera tardía, cuando esta 
afección ya ha generado daños sustanciales en los afectados. Si bien los métodos de 
detección temprana involucran tanto técnicas de la biología molecular como programas 
de escaneo masivos a los recién nacidos, estos procedimientos en conjunto son menos 
costosos que el futuro tratamiento de la enfermedad. (Huber, K. et al., 2002).  
En la actualidad diversas vías son empleadas con la finalidad de generar diagnósticos 
confiables y a tiempo, pruebas de cloruro en sudor, test convencionales de ADN y 
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todas sus variaciones. (Farrell, P et al., 2008). Es necesario primero establecer para la 
población dada, cuales estrategias de diagnóstico y tratamiento van más acorde y de 
esta manera establecer las vías mediante las cuales se podría abarcar a una mayor 
población y de esta manera determinar metodologías que se ajusten a un menor costo.  
 
En Colombia actualmente no existe información detallada de los costos médicos 
directos que se presentan durante el tratamiento de fibrosis quística con afectación 
pulmonar. El conocimiento del costo directo asociado al manejo del compromiso en la 
función pulmonar indica que una parte del aspecto económico se une a la repercusión 
familiar y personal que generan las enfermedades de larga evolución, dada la 
distribución de los costos generados por la mayoría de las patologías crónicas, como la 
fibrosis quística, el conocimiento de los costos permitirán generar información 
destinada a la elaboración de evaluaciones económicas completas, herramientas para 
la toma de decisiones por responsables de políticas en salud y la generación de 
posibles hallazgos que requieran el desarrollo de estudios posteriores.   
Son muchos los factores asociados al costo total de tratar una enfermedad crónica y 
debe tenerse en cuenta que la esperanza de vida de los pacientes con FQ ha tenido un 
aumento significativo en los últimos años lo cual conlleva a que los costos se 
incrementen. Se estima que al año los costos totales de atención médica para el 
tratamiento de la fibrosis quística son hasta 22 veces más costosos que el de otras 
enfermedades crónicas. (Ouyang, L., 2009). 
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3. JUSTIFICACION 
 
La fibrosis quística es una enfermedad que representa altos costos tanto económicos 
como sociales debido a su amplia sintomatología. En Latinoamérica la incidencia de 
esta enfermedad presenta grandes diferencias dependiendo de la región, es el caso de 
Uruguay en donde la incidencia es de 1 en 9.600 (Vásquez, M., et al., 2012) en 
contraste con Cuba en donde la incidencia es mucha más alta, 1 en 3.862 (Collazo, T. 
et al., 1995). 
 
Un estudio de tamización neonatal realizado en la ciudad de Bogotá arrojo 
preocupantes resultados, siendo la incidencia de 1 en 8.297 recién nacidos, lo cual es 
considerado como una incidencia alta (Amado González, P. 2011), otra cifra 
preocupante fue el promedio de edad del diagnóstico, ya que según un informe la 
enfermedad fue diagnosticada muy tarde, a los 3.68 años con el agravante de que la 
función pulmonar a esta edad puede verse seriamente disminuida. (Vásquez, C., 
Aristizábal, R., & Daza, W. 2010). La FQ afecta principalmente la función pulmonar, la 
cual se caracteriza por presentar una acumulación del esputo espeso el cual obstruye 
las vías respiratorias generando infección bacteriana, inflamación y posteriores 
bronquiectasias las cuales ponen en peligro la vida del paciente. (Chmiel, J. F., Berger, 
M., & Konstan, M. W. 2002). 
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La FQ se encuentra incluida en la Resolución 2048 de 2015 por ser considerada una 
enfermedad huérfana y según la ley 1392 de 2010 el estado Colombiano debe 
garantizar la protección social a la población que padece este tipo de enfermedades, 
adicionalmente el Plan Decenal de Salud Pública 2012-2021 contempla la ley 1392 de 
2010 como una política de salud priorizada (Ministerio de Salud y Protección Social 
2013), es por esto que se pretenden evaluar los costos médicos directos en fibrosis 
quística con compromiso en la función pulmonar en población comprendida entre 5 y 
18 años para contribuir  con información y así mejorar y orientar la prestación de 
servicios de salud.  Sin embargo es de resaltar que hace parte del ejercicio profesional 
de los químicos farmacéuticos el formar estos procesos dinámicos, teniendo en cuenta 
que los costos hacen parte de las evaluaciones económicas parciales y que estos a su 
vez hacen parte de la farmacoeconomía la cual está contemplada en el decreto 2200 
de 2005 y hace parte del ejercicio profesional de los Químicos farmacéuticos. 
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4. ANTECEDENTES 
4.1. COSTOS MÉDICOS DIRECTOS 
 
La Fibrosis Quística es una enfermedad que genera secuelas y limitaciones en la 
calidad de vida de los afectados y en la sociedad, por lo tanto esta enfermedad se ha 
convertido en un problema y una carga importante en costos para la salud pública. La 
esperanza de vida de estos pacientes ha mejorado significativamente gracias a la 
introducción de la antibioticoterapia, mucoliticos y enzimas pancreáticas entre otros 
tratamientos y diagnósticos desarrollados los últimos 30 años, cabe destacar que estas 
nuevas terapias introducidas han aumentado los costos en salud. (Baumann, 
Stocklossa, Greiner, Graf von der Schulenburg, & von der Hardt, 2003).  
 
Las investigaciones de costos en Fibrosis quística han sido pocas; la mayoría de 
estimaciones se han basado principalmente en la opinión de los expertos, siendo muy 
poca la observación de los costos; es importante estimar el costo exacto para conocer 
el impacto real generado por el curso natural de la enfermedad y de esta manera 
evaluar nuevas tecnologías para el diagnóstico y tratamiento de la patología. De 
acuerdo con Wildhagen y colaboradores (según un estudio realizado en los Países 
Bajos) para el año 1991 el costo de la enfermedad estaba alrededor de 10.908 Libras al 
año, es decir   $ US16.300 (valor de 1996) por paciente por año.  El 42% del costo total 
se atribuía a hospitalizaciones, el 37% al tratamiento farmacoterapeutico y el 20% a los 
cuidados ambulatorios. (Wildhagen, et al., 1996).  
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Para el año 2003 el costo total anual por paciente ascendió a 23.989 Euros (27.570,56 
USD), el 41% correspondía hospitalizaciones, el 59% restante correspondía a la 
atención ambulatoria y de este porcentaje el 47% de los costos se debía al tratamiento 
farmacológico, dentro de los cuales se destacan los antibióticos inhalados y enzimas 
pancreáticas, siendo estos los medicamentos de un mayor costo por unidad entre ellos 
se destacan Dornasa alfa y Trobamicina. En la Figura No. 1 se observa detalladamente 
el porcentaje de costos médicos directos anual por paciente para ese año; es 
importante mencionar que el costo de la enfermedad depende de la gravedad y de la 
edad del paciente debido a que los costos aumentan por estancias hospitalarias 
frecuentes y prolongadas además de los medicamentos que se requieren 
principalmente por la progresión de la enfermedad pulmonar. (Baumann, Stocklossa, 
Greiner, Graf von der Schulenburg, & von der Hardt, 2003). En el 2006 un estudio 
realizado en Alemania por Eidt y otros autores se  afirmó que existe una carga 
financiera importante para el paciente debido a que el sistema de salud no cubre 
totalmente  la enfermedad sin embargo existen pocos estudios con respecto a esta 
problemática. (Eidt, Thomas, Reimann, & Schulenburg, 2009). 
 
Existen estudios que evalúan costos médicos directos en pacientes adultos y 
pediátricos;  estudio realizado en Francia por Chevreul revelo que el costo promedio 
total de la enfermedad es de 13.157   Euros  para los pacientes pediátricos y 23.968 
Euros para adultos  por paciente al año, siendo estos costos derivados de 
medicamentos y hospitalizaciones en su mayoría, esta cifra concuerda con las 
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afirmaciones dadas por otros autores en los que dicen que este aumento se debe 
principalmente a que los adultos requieren una mayor dosis de medicamentos, 
dispositivos médicos y hospitalizaciones. Según Chevreul, los costos médicos directos 
variaron aproximadamente 3.876 Euros para los pacientes con infección leve por P. 
aeruginosa a 88.096 Euros para pacientes con afectación pulmonar grave como 
hipertensión pulmonar. Es importante mencionar que en ninguno de los estudios 
anteriormente descritos se tuvo en cuenta el trasplante de pulmón debido a 
complicaciones por infecciones graves, sin embargo mencionan que es importante 
tratar a las infecciones pulmonares a tiempo para evitar el deterioro de la enfermedad y 
aumentar la esperanza de vida.  
 
Figura 1  Costos directos médicos anuales por paciente en 2003 
 
 
 
Adaptado de: (Baumann, Stocklossa, Greiner, Graf von der Schulenburg, & von der 
Hardt, 2003). 
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4.2. COSTOS DIRECTOS NO MÉDICOS 
 
El aumento de número de casos de pacientes con la enfermedad y el equipo 
multidisciplinario para el tratamiento requiere una variabilidad de prácticas clínicas y  un 
cuidado especial,  que depende de la evolución clínica del paciente, la edad, entre 
otros factores. 
 
De acuerdo con Chevreul y colaboradores para los pacientes adultos con FQ, menos 
del 10% requieren un cuidador, y en estos casos el cuidador era informal. Sin embargo 
en la población pediátrica es diferente, el 88.9 % de la población tenía un cuidador en 
casa siendo este informal, además el 17.1 % requirió apoyo personalizado en el 
colegio. La cifra de estos costos oscilaba entre 4.827 €. 
 
Existen pocos estudios acerca de los costos directos no médicos, muy pocos estudios 
incluyen los costos informales, si bien estos gastos representan una parte importante 
de los costos totales. 
4.3. COSTOS INDIRECTOS 
 
Un artículo publicado en mayo de 2015 en Francia por Chevreul y colaboradores, se 
calcularon los costos indirectos en FQ en una población de 82 adultos, este costeo se 
hizo con un enfoque de abajo hacia arriba tomando los precios del año 2012, este 
cálculo incluyó la pérdida de la productividad y la jubilación adelantada por problemas 
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relacionados con la FQ, el costo promedio anual fue considerado elevado con una cifra 
que alcanzó los 10.408 € por paciente/año lo que equivalía en su momento a 13.154 
US y 23.857.900 COP (Chevreul, K., Brigham, K. B., Michel, M., Rault, G., & Network, 
B. R. R. 2015). Adicionalmente DeWittt y colaboradores llevaron a cabo un ensayo 
clínico en Estados Unidos con 352 pacientes cuya edad media fue de 14.6 años, en 
este ensayo fueron evaluados los costos indirectos ocasionados por la FQ durante 48 
semanas, este estudio tuvo en cuenta los costos indirectos ocasionados por la 
ausencia al trabajo en adultos y la ausencia escolar en niños. La media del tiempo de 
ausencia escolar y laboral fue 7.4 días y los costos indirectos calculados fueron de US 
1.180 (DeWitt, E. M., 2012). 
 
En 2014 Angelis y colaboradores publicaron un artículo el cual realizó una revisión 
sistemática de la literatura que relacionaba los costos socioeconómicos para 10 
enfermedades huérfanas en donde se incluía la FQ, según las estimaciones los costos 
indirectos de la FQ se encontraron en un intervalo entre 8.814 y 21.075 € (Angelis, A., 
Tordrup, D., & Kanavos, P. 2014). 
4.4. CALIDAD DE VIDA 
 
La calidad de vida de los pacientes con FQ y de los cuidadores es un factor 
determinante que debe ser considerado al momento de evaluar el progreso de la 
enfermedad. En el estudio realizado por Borawska-Kowalczyk en Hungría y Polonia, el 
objetivo era comparar la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) y los factores 
sociales, el estudio incluyó 141 pacientes con FQ, 98 pacientes de Polonia y 43 de 
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Hungría en un rango de edades entre 6 y 18 años y 102 padres. Este estudio tuvo 
hallazgos importantes como el hecho de que la escolaridad influía positivamente en la 
calidad de vida de los pacientes, adicionalmente revelo que el CVRS de los pacientes 
de Hungría era mejor que el de los pacientes de Polonia en factores como 
funcionamiento emocional y alimentación de los padres. Otro factor que evaluado fue la 
situación laboral de los padres, encontrándose que tenía una relevancia importante en 
el funcionamiento digestivo. El estudio además revelo que los niños y adolescentes que 
valoraban su funcionamiento social como bueno tenían cierta aprensión a reconocer su 
enfermedad en público esto debido al temor al rechazo, además se debe tener en 
cuenta que estos países, Polonia y Hungría, son del Este de Europa donde la 
asistencia social es muy poca. En términos generales la población objeto de estudio 
obtuvo un CVRS similar a países de Europa Occidental y de Estados Unidos este 
resultado es algo extraño si se tiene en cuenta la diferencia en cuanto a recursos 
económicos de los países objeto de este estudio, sin embargo pudo ser explicado por 
factores como que la exacerbación aguda no fue evaluada y a un fenómeno conocido 
como paradoja de la enfermedad en el cual las personas que sufren enfermedades 
graves y crónicas tienen una buena calidad de vida (Borawska-Kowalczyk, U., Bodnar, 
R., Meszaros, A., & Sands, D. 2015). 
 
Según las estimaciones de Quintana-gallego los pacientes de FQ y los padres 
cuidadores se ven afectados por depresión y ansiedad factores que inciden 
negativamente en el CVRS y también ocasionan mayores costos debido a que no se 
adhieren correctamente al tratamiento, no asisten a las terapias y consultas, razón por 
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la cual sus resultados en las encuestas de calidad de vida son peores frente a los 
resultados de los pacientes con FQ que no sufren de depresión ni ansiedad aunque 
estas tengan afectación pulmonar grave. Adicionalmente los pacientes con FQ cuyas 
madres cuidadoras sufrían de depresión estaban más propensos a sufrir 
hospitalizaciones y a usar los servicios de urgencias. Este estudio concluyo que los 
pacientes con FQ que sufren de depresión o ansiedad tienen una peor calidad de vida 
independiente de la gravedad de la función pulmonar (Quintana-Gallego, E. 2012). 
4.5. PROGRAMAS DE ATENCIÓN EN FIBROSIS QUÍSTICA 
 
El éxito del tratamiento de pacientes con Fibrosis quística se debe al equipo 
multidisciplinario; debido a que esta enfermedad es compleja por el compromiso 
multiórganico que presentan los pacientes con esta enfermedad. 
 
En América y Europa existen registros que permiten evaluar adecuadamente la práctica 
clínica. En Francia la Agencia Nacional para la acreditación de la Salud y la Evaluación 
en una  conferencia de Desarrollo de consenso para la Fibrosis quística, en el cual se 
dio la directriz de realizar un seguimiento de los pacientes una vez cada 3 meses en un 
centro especializado para evaluar al paciente a nivel general (Huot et al.2008). En 
España y Alemania también existen centros especializados similares a los que se 
llevan a cabo en Francia, muchos de estos centros se especializan en pediatría debido 
a que esta enfermedad ataca en los primeros años de vida. 
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En América latina existen pocos programas de atención en Fibrosis Quística; Chile ha 
sido uno de los países más ha desarrollado investigación en la enfermedad; entre las 
principales estrategias del programa nacional de fibrosis quística, está en generar un 
listado único nacional centralizado de pacientes, a su vez este se clasifica en 3 niveles 
de gravedad, lo cual es conveniente para optimizar tratamiento y permite un 
acercamiento adecuado para cálculo de costos (Olivares, s.f). 
 
En Colombia la Guía práctica clínica para la FQ, indica que debe existir una 
organización del cuidado de la FQ o un centros especializados, para ello se requieren 
profesionales de la salud con experiencia en el cuidado de la enfermedad, lo que hace 
necesario estar a la vanguardia de las últimas tecnologías a través de una adecuada 
comunicación entre centros de red nacional e internacional. (Ministerio de Salud y 
Protección Social, Colciencias, 2014).  
 
En Colombia existen programas integrales para pacientes con Fibrosis Quística, en 
estos programas se valora al paciente cada mes para hacer la evaluación general por 
cada uno de los especialistas, en el cual se observa el estado nutricional, riesgo de 
complicaciones o exacerbaciones pulmonares entre otros.  Gracias a estos programas 
y en general al avance y al conocimiento de la enfermedad en los últimos 30 años en 
Colombia se evidencia un aumento la esperanza de vida de los pacientes con FQ. 
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5. MARCO TEORICO 
 
5.1 FIBROSIS QUÍSTICA 
La fibrosis quística es una enfermedad genética  que presenta múltiples 
sintomatologías afectando “principalmente el tracto respiratorio, gastrointestinal, 
páncreas y sistema hepatobiliar” (Cleveland, R. H. (Ed.). 2012), esta patología es 
causada por “mutaciones en el gen que codifica la proteína cystic fibrosis 
transmembrane conductance regulador (CFTR)” (García, F. A., et al (2015). esta 
proteína se encuentra ubicada en la membrana de las células epiteliales y es la 
encargada de mantener en equilibrio la entrada y salida de electrolitos y agua al actuar 
como un canal de iones, esta proteína se expresa en células secretoras, senos 
paranasales, pulmón, páncreas, hígado y sistema de reproducción (Vega, Briceño, & 
Sánchez,2005).La consecuencia de que la proteína CFTR presente mutaciones se 
origina en el transporte de cloro y sodio con lo cual se genera  una mucosidad muy 
espesa y viscosa. 
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Figura 2  Representación de la proteína CFTR en la membrana celular 
 
 
Tomado de: (Vega, Briceño, & Sánchez, 2005) 
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5.2 HISTORIA NATURAL DE LA ENFERMEDAD 
5.2.1 Mecanismo de la enfermedad 
La FQ es causada por la mutación de un gen que es el encargado de codificar la 
proteína reguladora de la conductancia transmembrana (CFTR) de 1.480 aminoácidos, 
este gen se encuentra en el brazo largo del cromosoma 7 y puede presentar miles de 
mutaciones las cuales afectan la proteína CFTR (Vega, Briceño, & Sánchez, 2005). 
La CFTR (proteína reguladora de la conductancia transmembranal de la FQ) se 
encuentra ubicada en la membrana apical de diferentes clases de células epiteliales del 
hígado, tracto gastrointestinal, páncreas, vesícula biliar y vías aéreas. Esta proteína 
tiene entre sus principales funciones el transporte de iones cloro en las células 
epiteliales, este transporte es regulado por el AMPc (adenosina monofosfato cíclico) 
adicionalmente controla otras proteínas de canales (cloro- sodio). Cuando esta proteína 
(CFTR) se encuentra modificada a causa de la mutación del gen es imposible que 
realice las funciones de transporte por tanto se presenta una hiperabsorción de sodio y 
una hiposecreción de cloro con lo cual se produce un moco deshidratado y muy espeso 
que obstruye los conductos de diferentes órganos. (Héctor, E., & Amaya, S. 2011). 
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Figura 3 Principales órganos afectados en la Fibrosis quística 
 
Adaptado de: http://bloggenetica1b1.blogspot.com.co/2015/05/sintomas-y-signos-aaron-cano.html 
http://www.saluddealtura.com/todo-publico-salud/salud-nutricion-familia/enfermedades/fibrosis-quistica-informacin0/fibrosis-quistica/ 
http://www.info-farmacia.com/medico-farmaceuticos/revisiones-farmaceuticas/fibrosis-quistica-conceptos-basicos. 
 
 
 
 
5.2.2 Modelo  de la  Historia  Natural  de  la  FQ  con  afectación  pulmonar  y  su 
relación  con  el  VEF1. 
Uno de los principales órganos afectados es el pulmón y a través de los años se 
presenta un deterioro de la función pulmonar. Durante la historia natural de la 
enfermedad, los pacientes cursan diferentes estados; la guía práctica clínica en el 
modelo de historia natural de Markov describe 8 estados (ver figura No 4). 
 
LUZ DE LOS 
CONDUCTOS 
PULMONARES 
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Figura 4 Modelo de la Historia Natural de la FQ  con afectación pulmonar de acuerdo al 
VEF1. 
 
Tomado de: (Ministerio de Salud y Protección Social – Colciencias., 2014) 
 
La infección de las vías aéreas son frecuentes, estos pacientes son colonizados por 
diversos microorganismos durante toda la vida. Una de las principales bacterias que 
afecta a estos pacientes es la P.aeruginosa   (80 % de los pacientes con FQ) además 
de ser el microorganismo asociado al deterioro pulmonar y el riesgo de muerte debido a 
la disminución del VEF1, razón por la cual el modelo muestra el estado sin colonización 
crónica por PA y describe la progresión a diferentes estados severos de la enfermedad; 
colonización por PA, los estados E1, E2, E3, E4  (se diferencia de acuerdo a la velocidad 
de  disminución  del VEF 1), exacerbación y muerte. 
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Cuando los pacientes presentan el estado de colonización crónica por P.aeruginosa, 
existe el riesgo de presentar algún estado se severidad, exacerbación e incluso la 
muerte. 
Las exacerbaciones son un aumento de los síntomas respiratorios que se asocian 
principalmente al deterioro y estado de severidad de la función pulmonar que está 
directamente relacionado con el VEF1. Este es un estado transitorio que ocurre 
generalmente una vez al año (VanDevanter, Pasta, & Konstan, 2015). 
 
En los estados descritos anteriormente los pacientes presentan diferentes 
características clínicas excluyentes entre sí que definen el manejo a seguir para el 
tratamiento como se evidencia en la figura no 5: 
Figura 5 Características clínicas de los pacientes con FQ con afectación pulmonar 
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Los pacientes con fibrosis quística con afectación pulmonar inician sin colonización por 
microorganismos, en esta característica clínica el manejo es ambulatorio el objetivo en 
esta etapa es prevenir las consecuencias del espesamiento del esputo, es decir 
mantener las vías aéreas despejadas con lo cual hay un menor riesgo de colonización 
por microorganismos y daños en la función pulmonar. 
 
Otra característica clínica que es frecuente en estos pacientes es la colonización por 
diversos microorganismos. La mayoría de los pacientes son colonizados en alguna 
etapa de la enfermedad; dicha colonización se maneja a nivel ambulatorio, estos 
pacientes deben ser evaluados periódicamente y deben recibir tratamiento 
antimicrobiano temprano para evitar complicaciones o exacerbaciones. El tratamiento 
con antibióticos dependerá del microorganismo aislado en los controles y deben seguir 
las indicaciones de la Guía Practica Clinica para la Prevención, Diagnóstico y 
Tratamiento de la Fibrosis Quística.  
 
La fibrosis quística se caracteriza por la producción de mucosidades espesas que 
desencadenan un círculo vicioso: inflamación, obstrucción e infección. Las 
inflamaciones y obstrucciones desencadenan en complicaciones, por ello es importante 
tratar las infecciones que inician de forma aguda ya que progresan a infecciones 
crónicas y posteriormente a complicaciones o exacerbaciones e incluso la muerte, es 
por esto que en esta característica clínica el paciente debe ser tratado a nivel 
hospitalario.  
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Las exacerbaciones son uno de los eventos más importantes durante la historia natural, 
debido a que este estado es crítico que puede llevar el paciente fácilmente hasta la 
muerte, es por ello que es importante establecer la presencia de estos episodios 
durante la historia natural de la enfermedad, a pesar del  difícil diagnóstico de las 
exacerbaciones. 
Las exacerbaciones se clasifican en leves, moderadas y graves (Romero, Saucedo, 
Wojtownik, & Milano, 2004). Hay algunas exacerbaciones que requieren manejo 
ambulatorio como son las leves y moderadas, y exacerbaciones que requieren manejo 
a nivel hospitalario como las exacerbaciones graves dependen de la función pulmonar.  
 
5.3 DIAGNÓSTICO DE LA FIBROSIS QUÍSTICA 
5.3.1 Diagnóstico temprano 
El diagnóstico de la FQ no es fácil ya que por presentar síntomas multiorganicos se 
puede confundir con otras patologías. El diagnóstico se puede realizar en una etapa 
presintomatica en recién nacidos mediante el cribado neonatal o antes del parto 
mediante la muestra de vellosidades coriónicas.  
 
La detección temprana es un factor que tiene gran impacto en la sobrevida de los 
pacientes con FQ debido a que permite un tratamiento adecuado de la enfermedad y 
ayuda a minimizar y/o evitar la enfermedad pulmonar. 
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A continuación se presenta el Algoritmo para el diagnóstico de FQ que es usado en 
Colombia y que se encuentra incluido en la Guía de Práctica Clínica para la prevención, 
diagnóstico, tratamiento y rehabilitación de Fibrosis Quística. 
 
Figura 6 Algoritmo para el diagnóstico de la fibrosis quística 
 
 Tomado de: (Ministerio de Salud y Protección Social – Colciencias., 2014) 
 
Las técnicas usadas para la detección de la FQ son las siguientes: 
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5.3.2 Cribado neonatal 
El cribado neonatal tiene por objeto el diagnóstico temprano de pacientes con FQ, esta 
técnica permite evaluar los valores de tripsina inmunorreactiva (TIR) y si estos se 
encuentran elevados indica prueba positiva para FQ. (Gartner, S., & Cobos, N. 2009). 
A continuación se presenta el esquema de la prueba: 
Figura 7 Esquema de diagnóstico por cribado neonatal 
 
Tomado de: Orriols, J. T., et al 2002 
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5.3.3 Muestra de vellosidades corionicas 
Esta prueba se realiza en neonatos hijos de portadores del gen defectuoso o con 
hermanos que padezcan FQ y consiste en analizar y evaluar el ADN de las células de 
las vellosidades coriónicas o del líquido amniótico. (Chacón, Y. M., Zavala, D. R. S., 
Velázquez, P. A., & Vizzuett, R. 2013).  
5.3.4 La diferencia de potencial nasal (DPN): 
Esta es una prueba adicional para el diagnóstico de la FQ y se realiza cuando los 
resultados de la prueba de electrolitos en sudor son dudosos o no se identifican las 2 
mutaciones del gen CFTR (García, F. A., et al 2015).Esta prueba proporciona evidencia 
de la anormalidad en la función del gen regulador de la conductancia en la 
transmembrana de la FQ. (Domingo-Ribas, C., & Bosque-García, M. 2006). 
5.3.5 Electrolitos en sudor 
Determina la concentración electrolítica del sudor, a través de la estimulación del sudor 
con Pilocarpina, el diagnóstico de FQ será aceptado solo con el test cuantitativo de 
iontoforesis con Pilocarpina QPIT. A continuación se presentan los valores de 
referencia: 
Tabla 1 Valores de referencia para el test cuantitativo de iontoforesis con pilocarpina 
 Gibson y cooke (medición directa del cloro) Medición indirecta del cloro 
Positivo >60 mmol/litro > 80 mmol/litro 
Limitrofe 40- 60 mmol/litro 50-80 mmol/litro 
Negativo < 40 mol/lt < 50 mmol/litro 
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Tomado de: (Ministerio de Salud y Protección Social – Colciencias., 2014) 
 
 
 
5.4 PRUEBAS DIAGNÓSTICAS PARA DETERMINAR LA FUNCIÓN PULMONAR 
Figura 8  Pruebas diagnósticas para determinar la función pulmonar 
 
 
Tomado de: (Ministerio de Salud y Protección Social – Colciencias., 2014) 
 
 
 
 
Pruebas para la 
clasificación y 
seguimiento de los 
pacientes con FQ 
 
 
TACAR 
Tomografía axial 
computarizada de alta 
resolución 
 
 
Se usa para la 
evaluación 
estructural; 
bronquiectasias y 
enfermedad de a vía 
aérea pequeña 
  
No debe realizarse 
antes de 2 a 3 años. 
 
 
 
 
 
Curva flujo-volumen 
(VEF1) 
 
 
La espirometría debe 
realizarse cada 3 a 6 
meses en el 
seguimiento, 
diagnóstico y 
monitoreo de las 
exacerbaciones 
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5.5 TRATAMIENTO DE LA OBSTRUCCIÓN BRONQUIAL 
Figura 9 Tratamiento de la afectación de la función pulmonar en fibrosis quística 
 
 
Elaborado con base en Ministerio de Salud y Protección Social – Colciencias., 2014 
5.6 CLASIFICACIÓN DE LA FIBROSIS QUÍSTICA 
5.6.1 Fibrosis quística clásica 
Los pacientes diagnosticados con FQ clásica presentan en el sudor concentraciones de 
Cl que pueden ser iguales o superiores a 60mmol/L y adicionalmente presentaran 
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alguna de las siguientes características fenotípicas; afectación pulmonar,   afectación 
en el sistema digestivo y problemas nutricionales (García, F. A., et al 2015). 
5.6.2  Fibrosis quística no clásica o atípica 
Esta clase de FQ se evidencia cuando la prueba de sudor en los posibles pacientes 
arroja un resultado no concluyente, cuando las concentraciones en sudor son <30 
mmol/L, con lo cual se considera que son valores normales o cuando se alcanzan 
valores entre 30-60 mmol/L lo que indica que se es el límite normal, no obstante la 
persona presenta las dos mutaciones del gen CFTR y hay una alteración de la 
diferencia de potencial nasal (DPN) (García, F. A., et al 2015). 
5.6.3 Mutaciones del gen CFTR 
El gen CFTR presenta diversas mutaciones las cuales pueden ser clasificadas de 
acuerdo a las consecuencias clínicas o de acuerdo a su estructura actividad. 
A continuación se relaciona la clasificación de acuerdo a las consecuencias clínicas: 
Tabla 2 Clasificación de las mutaciones de acuerdo a las consecuencias clínicas 
GRUPO DESCRIPCIÓN 
A Mutaciones que causan la FQ clásica 
B Mutaciones que causan la FQ no clásica 
C Mutaciones sin consecuencias clínicas conocidas 
D 
Mutaciones con relevancias clínicas desconocidas o 
inciertas. 
 
Tomado De: (Castellani et al., 2008). 
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Las mutaciones en el gen CFTR también pueden ser clasificadas de acuerdo a su 
estructura-actividad. 
Tabla 3 Clasificación de las mutaciones de acuerdo a la estructura actividad 
CLASE DESCRIPCIÓN 
I Mutaciones que alteran la producción de la proteína. 
II 
Mutaciones que modifican la estructura de la proteína, como la 
mutación ΔF508. 
III 
Mutaciones que alteran la regulación del canal de Cl; incluye 
mutaciones graves. 
IV Mutaciones que alteran la conducción a través del canal de Cl. 
V Mutaciones que alteran la estabilidad del ARNm. 
VI Mutaciones que alteran la estabilidad de la proteína madura. 
Elaboración propia: Información tomada de (García, F. A., et al (2015). 
 
Dentro de esta clasificación la mutación más común en Colombia se encuentra en la 
clase II y es la ΔF508, la cual es responsable del 35,4% de los casos de FQ (Lisowska, 
M. 2012), esta mutación permite que se pierda fenilalanina el cual es un aminoácido 
que ocupa la posición 508 en la proteína CFTR. (García, F. A., et al 2015). 
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5.7 EPIDEMIOLOGIA DE LA ENFERMEDAD 
 
5.7.1 Comportamiento de la Fibrosis en países desarrollados 
Desde hace varios años en países desarrollados como Estados Unidos, Canadá y 
algunos países de Europa se llevan a cabo registros anuales de personas con fibrosis 
quística, que permiten determinar la incidencia y prevalencia de la enfermedad en estas 
partes del mundo.  Es gracias a estos registros que hoy en día se puede evidenciar el 
progreso en años de sobrevida de los pacientes con FQ, las mejoras en la función 
pulmonar, la disminución en la edad de diagnóstico gracias al cribado neonatal y se 
prevé un constante crecimiento de la población adulta con FQ, teniendo en cuenta que 
la mitad de los pacientes son adultos (Cystic Fibrosis Foundation. 2013). 
 
Canadá es el país que lidera los programas de fibrosis quística ya que cuenta con 42 
centros especializados para el manejo y tratamiento de la enfermedad, el 60% de los 
pacientes con FQ ya son adultos y la expectativa de vida para los pacientes es de 49,7 
años. Pese a estas prometedoras cifras se estima que la mitad de los pacientes 
presenta infección pulmonar por bacterias como Staphylococcus aureus y 
Pseudomonas aeruginosa y la mitad de las personas con FQ que fallecieron en 2012 
eran menores de 32 años. (Cystic Fibrosis Canada. 2012).  
 
Aunque la expectativa de vida para pacientes con FQ ha aumentado en los países 
desarrollados, las cifras de decesos indican que aún queda mucho camino por recorrer 
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para que los pacientes tengan una mejor calidad de vida y para que se disminuyan las 
hospitalizaciones, adicionalmente se presenta otro reto importante en el tratamiento de 
estos pacientes y es el relacionado con la depresión y diabetes asociados a la FQ. Sin 
embargo, el gran desafío esta controlar las infecciones en el pulmón ya que son las 
responsables del mayor número de hospitalizaciones y posterior deceso de los 
pacientes. 
 
5.7.2 Comportamiento de la Fibrosis quística en Colombia 
En Colombia no se cuenta con un registro anual de fibrosis quística, debido a esto no 
es posible establecer la incidencia y prevalencia real de esta enfermedad, sin embargo 
según un estudio se estima “que uno de cada cinco mil niños nacidos en el país 
estarían afectados con la enfermedad” (Vásquez, C., Aristizábal, R., & Daza, W. 2010), 
adicionalmente se determinó que la mutación ΔF508 es la causante del 34,5 de los 
casos de FQ en el país y se estableció una incidencia estimada por región de los 
pacientes con FQ con la mutación  ΔF508  (Vásquez, C., Aristizábal, R., & Daza, W. 
2010). 
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Tabla 4 Incidencia estimada de FQ en la población colombiana. Frecuencia de 
portadores de la mutación F508del. 
Región 
Número 
de 
personas 
Portadores 
Frecuencia 
de 
Portadores 
Incidencia 
estimada 
Centro-occidente Antioquia, 
Caldas y Quindío 
 
422 
 
7 
 
1/60 
 
1/7.711 
Centro-Oriente Bogotá, 
Cundinamarca, Boyacá, 
Tolima y Santander 
 
 
641 
 
 
11 
 
 
1/58 
 
 
1/7.225 
Costa Norte 
Atlántico y Magdalena 
 
509 
 
7 
 
1/72 
 
1/5.208 
Sur-Occidente 
Valle, Huila y Nariño 
 
626 
 
6 
 
1/104 
 
1/19.685 
Sur-Oriente 
Meta, Casanare y Guaviare 
 
410 
 
0 
 
0 
 
0 
Total 2.608 31 1/84 1/5.025 
Tomado de: Lisowska, M. (2012). 
5.8 EVALUACIÓN ECONOMICA EN SALUD 
Las evaluaciones económicas involucran una seria de técnicas con las cuales se 
comparan diferentes alternativas en salud y son de especial relevancia dado que son 
parte esencial en la toma de decisiones para evaluar tecnologías en salud de 
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programas que en la mayoría de los casos son públicos. Gracias a las evaluaciones 
económicas, los recursos que por lo general son limitados son usados de manera 
eficiente. El análisis económico está determinado por dos características, la primera de 
ellas los costos y las consecuencias de las actividades y la segunda con la elección, 
según Drummond (2001): 
 
“Estas dos características del análisis económico permiten definir la evaluación 
económica como el análisis comparativo de las acciones alternativas en 
términos de sus costos y consecuencias. Asi, los componentes básicos de 
cualquier evaluación económica son identificar, cuantificar, valorar y comparar 
costos y consecuencias de las alternativas consideradas” (Drummond, M. F. 
2001).  
 
De manera general se puede decir que “la evaluación económica en salud, consiste en 
una comparación de los costos y beneficios en salud de dos o más tecnologías 
indicadas para abordar un problema de salud especifico” (Moreno M, Mejía A, Castro 
H, 2014). 
 
5.8.1 Tipo de Evaluaciones Económicas 
Las evaluaciones económicas se clasifican en parciales o completas. En una 
evaluación económica completa se deberá comparar dos o más alternativas y también 
se deberán comparar los efectos sobre los costos como los efectos sobre la salud. 
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Tabla 5 Tipos de evaluaciones económicas 
 
 
¿Se examinan tanto los costos (inputs) como las consecuencias (outputs) 
de las alternativas examinadas? 
¿Hay 
comparación 
entre dos o 
más 
alternativas? 
NO 
NO SI 
Se examinan sólo 
las consecuencias 
Se examinan sólo 
los costos 2. EVALUACIÓN 
PARCIAL 
Descripción del costo-
resultado 
1.A EVALUACION PARCIAL 1B 
Descripción del 
resultado 
Descripción del 
costo 
SI 
3.A EVALUACIÓN PARCIAL 3B 
4. EVALUACIÓN 
ECONOMICA 
COMPLETA 
Evaluación de la 
eficacia o de la 
efectividad 
Análisis del costo 
Análisis de minimización 
del costo  
Análisis costo-efectividad 
Análisis costo-utilidad 
Análisis costo-beneficio 
 
Tomado de Métodos para la evaluación económica de los programas de asistencia 
sanitaria (Drummond, M. F. 2001).  
 
5.8.1.1 Evaluación económica parcial 
Es aquella en la cual se evalúan únicamente los inputs (costos), no se tiene en cuenta 
el desenlace de la intervención.   
5.8.1.2 Evaluación económica completa 
Es aquella en la cual se tienen intervenciones en inputs (uso de recursos costos) y 
outputs (las consecuencias de la intervención). 
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Tabla 6 Tipos de evaluaciones económicas completas 
 
Tipo de evaluación 
económica completa 
Valoración de los efectos 
sobre la salud 
Valoración de los efectos 
sobre los recursos 
Minimización de 
costes 
Alternativas con igual efecto 
sobre la salud 
Unidades monetarias 
Coste-efectividad Unidades de efectividad Unidades monetarias 
Coste-utilidad 
Unidades de efectividad 
ajustadas por calidad de vida (ej 
AVAC) 
Unidades monetarias 
Coste-beneficio Unidades monetarias Unidades monetarias 
 
Tomado de Documento Farmacoeconomia (Ortega A, s.f) 
 
 
5.8.2 Costos 
 
“Los costos incluidos en la evaluación económica deben ser identificados, medidos y 
valorados con una metodología claramente justificada, y deben ser socializados y 
discutidos con actores interesados, expertos clínicos y expertos temáticos” (Moreno M, 
Mejía A, Castro H, 2014). 
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Figura 10 Clasificación de los costos en la evaluación económica de tecnologías en 
salud: 
 
 
Tomado de Ministerio de Protección Social, 2006. 
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6. OBJETIVOS 
 
 
6.1 OBJETIVO GENERAL 
 
Identificar, cuantificar y valorar los costos médicos directos generados durante el 
tratamiento  de  fibrosis  quística  con  compromiso  en  la  función  pulmonar  en 
población comprendida entre 5 y 18 años en Colombia. 
 
6.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS 
 
 Identificar los eventos de mayor impacto en el costo total del tratamiento de fibrosis 
quística con afectación en la función pulmonar.  
 
 Generar  una línea  base en información  en costos  para  el tratamiento  de fibrosis  
quística  con  compromiso  en  la  función  pulmonar. 
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7. METODOLOGÍA 
 
7.1 DISEÑO DEL ESTUDIO. 
Se realizó una evaluación económica parcial de los costos médicos directos en el 
tratamiento de la enfermedad pulmonar en FQ en pacientes de 5 a 18 años en 
Colombia basada en el esquema de tratamiento de la Guía No. 38 Guía de Práctica 
Clínica para la prevención, diagnóstico, tratamiento y rehabilitación de Fibrosis Quística 
del Ministerio de Salud y Protección Social y Colciencias publicada en el año 2014. A 
continuación se describe el proceso que se realizó en esta metodología: 
Se reunió la información de cada uno de los medicamentos y procedimientos usados 
en el tratamiento de la enfermedad pulmonar en FQ, teniendo en cuenta el 
microrganismo que puede colonizar los pulmones del paciente. Posteriormente se 
calculó el peso con respecto a la edad para determinar la dosis según el esquema de 
tratamiento, para ello se tuvo en cuenta los percentiles -3 y 0 de peso, debido a que los 
pacientes con fibrosis quística afectados en la función pulmonar requieren un gasto 
energético mayor a causa del aumento del trabajo respiratorio y/o  a las alteraciones 
metabólicas en diversos órganos que se ven afectados por la disfunción de la proteína 
CFTR. 
 
 
 
 
7.2 IDENTIFICACIÓN DEL EVENTO GENERADOR DE COSTO. 
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De acuerdo a la Guía No. 38 llamada Guía de Práctica Clínica para la prevención, 
diagnóstico, tratamiento y rehabilitación de Fibrosis Quística emitida por el Ministerio de 
Salud y Protección Social junto con Colciencias. 
 
7.3 CUANTIFICACIÓN DEL EVENTO GENERADOR DE COSTO. 
Cuantificar el número de medicamentos, procedimientos, pruebas diagnósticas e 
insumos médicos requeridos para el tratamiento de la enfermedad pulmonar en 
Fibrosis Quística en pacientes de 5 a 18 años. 
 
7.4 VALORACIÓN DEL EVENTO GENERADOR DE COSTO. 
Se toma como herramienta el manual tarifario SOAT 2015 para consultar los 
tratamientos requeridos en el tratamiento de la enfermedad pulmonar en FQ y la 
información de precios reportada en el sistema de medicamentos (SISMED 2014), para 
la extracción de precios de medicamentos de la base de datos  se utilizó de acuerdo al 
manual de la IETS como se evidencia en Anexo No. 2, exceptuando los medicamentos 
reportados en las Circulares 04 de 2013 y 07 de 2013 de la Comisión Nacional de 
precios de medicamentos . 
 
 
 
 
7.5  DIRECCIONALIDAD LEVANTAMIENTO DE COSTOS. 
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Se utilizó el modelo Bottom up debido a que este es el que mejor se ajusta a los 
estudios descriptivos de costos, este modelo toma de manera ascendente a partir del 
costo unitario de los procedimientos, elevándose a un costo general de todo el 
tratamiento. Se adopta este modelo dado que actualmente no existe un costeo 
generalizado en Colombia. 
 
7.6 HORIZONTE DE COSTEO. 
Se usó un horizonte temporal de un (1) año, debido a que el esquema de tratamiento 
es crónico.  
 
7.7 UNIDAD DE MEDIDA. 
En concordancia a los protocolos de manejo, el valor de los costos médicos directos 
será expresado en pesos colombianos o COP (Unidad Monetaria de Curso Legal en 
Colombia). 
 
7.8  PERSPECTIVA LEVANTAMIENTO DE COSTOS. 
La perspectiva que se empleara dentro del proceso de costeo será la del tercer 
pagador de salud o las empresas aseguradoras para la implementación de la 
intervención. 
 
 
7.9 METODOLOGÍA PROXY. 
  
Página 57 
Debido a que se conocen los costos de los servicios para los cuales ya existe un 
mercado competitivo y hay información de precios se empleó la Metodología Proxy; 
tomando como patrón de referencia proxy: el precio de los medicamentos, insumos 
médicos y procedimientos. 
 
7.10 TASA DE DESCUENTO. 
Bajo las condiciones de horizonte de costeo no se contemplara tasa de descuento por 
ser de un (1) año, según lo establecido en el Manual Metodológico Evaluación 
Económica del Instituto de Evaluación Tecnológica en Salud (IETS). 
 
7.11 CONSULTA A EXPERTOS. 
Los porcentajes de uso (Anexo 3) se muestran de acuerdo a información proporcionada 
por la Dra. Catalina Vázquez Sagra Neumóloga Pediatra del Hospital Infantil 
Universitario de San José y Directora científica del programa de FQ. 
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8. RESULTADOS Y DISCUSIÓN 
 
Para la consecución de los resultados de esta evaluación económica parcial de los 
costos médicos directos del tratamiento de fibrosis quística con compromiso en la 
función pulmonar en población comprendida entre 5 y 18 años, se evaluaron los 
eventos generadores de costos clasificados en medicamentos y procedimientos por 
sexo y edad teniendo en cuenta las diferentes características clínicas de la 
enfermedad. 
La fibrosis quística es una enfermedad que afecta diversos órganos, principalmente el 
pulmón, este órgano se puede ver seriamente afectado debido a  la alteración de 
secreciones, lo cual conlleva a que estos pacientes presenten  diferentes 
características clínicas como se observa en el gráfico No. 1. 
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Del gráfico anterior es importante resaltar que estas características clínicas durante la 
historia natural de la enfermedad son excluyentes entre sí, sin embargo un evento 
puede conllevar a otro e incluso concluir con la muerte. Cada una de estos eventos 
tiene unos costos asociados que corresponden a la edad base (12 años), estos costos 
dependen de las diferentes intervenciones que conllevan al uso de recursos. A 
continuación se presenta en detalle cada una de estas características clínicas: 
 
Pacientes sin colonización: 
Los pacientes con FQ inician sin colonización, en esta etapa de la enfermedad los costos 
asociados se enfocan a los medicamentos usados en la terapia respiratoria con el 
objetivo de mantener los pulmones libres de esputo, prevenir colonización por 
microorganismos y daños en la función pulmonar.  
El medicamento más costoso de la terapia es la Dornasa Alfa a pesar de estar regulada 
por la circular de precios de medicamentos (Circular 07 de 2013). Para el caso base un 
paciente de sexo femenino consume $ 22.470.622 (US 8.182) y $ 23.460.129 (US 
8.542) para el sexo masculino para un horizonte de costeo de un año de tratamiento 
(ver anexo 4).  
La literatura describe que este medicamento es la única alternativa disponible en el país 
para mejorar el deterioro de la función pulmonar al disminuir la viscosidad de las 
secreciones, facilitando la expulsión del esputo en los pacientes con FQ. Con respecto al 
perfil de seguridad, la Dornasa Alfa es considerada un medicamento seguro, debido a su 
baja absorción y corta vida media en la cual no se ha observado toxicidad sistémica, 
presenta pocas reacciones adversas, las cuales están clasificadas como raras, entre las 
  
Página 60 
que se encuentran: dispepsia, erupción, conjuntivitis, dolor torácico, urticaria y pirexia   
(Ministerio de Salud y Protección Social, Colciencias, 2014).   
 
Al revisar la base de datos del INVIMA, se encontró que hay un único oferente para este 
medicamento, adicionalmente no se encuentra incluido en el POS. 
 
En los gráficos 2 y 3 se observa la proporción de costos de la terapia farmacológica. En 
las edades de 5 a 12 años los costos son similares para ambos sexos, mientras que para 
la edad de 18 años se evidencia que la  proporción en costos es diferente; esta diferencia 
radica principalmente por el aumento de la dosificación y mayor frecuencia de uso a esta 
edad para la Dornasa Alfa y Budesonida micronizada. 
 
 
Paciente con colonización: 
Durante la historia natural de la enfermedad los pacientes con FQ adquieren 
infecciones por diversos microorganismos, la mayoría de estos pacientes son 
colonizados en alguna etapa de la enfermedad. Los eventos que generan un aumento 
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en los costos son los antibacteriales para uso sistémico debido a que es importante 
tratar las colonizaciones en estados iniciales para evitar progresiones a complicaciones 
o exacerbaciones. 
En el grafico No. 4 se evidencia el costo anual del tratamiento farmacológico; se 
observa que los costos son similares para cada una de las edades de referencia entre 
sexos, sin embargo los costos aumentaron considerablemente con la edad; una de las 
principales razones de este aumento es el estado de colonización y el deterioro en la 
función pulmonar, por lo tanto aumenta la dosificación.  
 
 
De los costos totales del tratamiento farmacológico; la Dornasa alfa y Tobramicina 
contribuyen con el 80% del costo total del tratamiento farmacológico (ver anexo 4) en 
los pacientes con colonización. Como se mencionó anteriormente, con respecto a la 
Dornasa Alfa al verificar en la base de datos del INVIMA se observa que en el país 
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existe un solo registro sanitario (ver anexo 1), lo cual conlleva a un solo oferente en el 
país.  
El impacto de los costos de los medicamentos en pacientes de 5 a 12 años se 
evidencia en los gráficos 5 a 10. Con respecto al sexo y la edad y los costos de la 
Dornasa alfa se observa un comportamiento similar al de los pacientes sin 
colonización, con la diferencia que en esta característica clínica los antibacteriales para 
uso sistémico se introducen en el tratamiento farmacológico. 
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Para las edades de 5 a 12 años el antibiótico que consume el mayor porcentaje del 
costo total es la Tobramicina inhalada. Para la edad de 13 a 18 años aumenta el costo 
total del tratamiento debido a la inclusión de tobramicina en otro sistema de entrega de 
fármaco (Tobramicina en polvo seco) como se muestra en los Gráficos 9 y 10. Este 
comportamiento es debido al aumento de la edad donde se presenta un progresivo 
deterioro de la función pulmonar. De acuerdo con lo reportado por el Ministerio de 
Salud y Protección Social, Colciencias en 2014, el 80% de los pacientes en este grupo 
de edad están colonizados principalmente por P. aeruginosa  y este precede a una 
infección crónica, razón por la cual se incluye en el tratamiento farmacológico la 
tobramicina en polvo seco que elimina el riesgo de infección que presentan los 
inhaladores convencionales por errores en el momento de la administración por parte 
del paciente.  
Según Blau y colaboradores aproximadamente el 65% de los inhaladores están 
contaminados por malas prácticas de higiene, Según el Tercer consenso de granada lo 
lista como un PRM de “conservación inadecuada”, (Sabogal J., Díaz E., & Espinosa I., 
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2013) el cual puede dar lugar a un evento adverso, y posterior aumento de los costos 
debido al tratamiento de la complicación por causa de esta mala práctica. 
Adicionalmente este SENF contribuye a la adherencia al tratamiento  por su facilidad de 
uso dado que requiere de 5 a 6 minutos diarios para ser administrado en contraste con 
los 40 minutos que se necesitan para la administración de los nebulizadores 
convencionales (Geller, D. E., Weers, J., & Heuerding, S. 2011). Otra ventaja que 
presenta el polvo seco es que por su diseño con respecto al tamaño de partícula y área 
de contacto ingresa directamente a vías inmediatas lo que permite un mejor depósito 
pulmonar con dosis más bajas (Newhouse, M. T., et al 2003). 
 
Paciente con complicaciones: 
La infección de la vía aérea ocurre con frecuencia durante la historia natural de la 
enfermedad. Los pacientes con fibrosis quística sufren colonizaciones constantes y 
obstrucción de la vía aérea, que pueden ocasionar complicaciones como infecciones 
crónicas, bronquiectasias y enfermedades de la vía aérea pequeña principalmente. 
Estas intervenciones se caracterizan por el manejo a nivel hospitalario, lo cual aumenta 
los costos considerablemente (ver gráfico 11).  
Los medicamentos ocupan una proporción importante en los costos siguiendo el mismo 
comportamiento anteriormente descrito, es decir predomina la Dornasa Alfa seguido de 
la Tobramicina. 
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Estos pacientes requieren para su estancia una unidad de cuidado intermedio para 
evitar la sobreinfección y controlar la infección debido a que en esta característica 
clínica, el paciente presenta un alto riesgo de exacerbación debido a la disminución del 
VEF1. Otro factor que eleva los costos en los pacientes que presentan complicaciones 
son los procedimientos de laboratorio clínico (ver anexo 5), en donde se encuentran 
incluidos los cultivos especiales para microorganismos, prueba de proteína C reactiva, 
cuadro hemático y gases arteriales, debido a que en este estado el paciente es 
vulnerable y hay que monitorizar continuamente para observar la evolución del 
paciente.  
La seguridad de los pacientes es primordial en la atención en salud, para prevenir fallas 
como los eventos adversos es importante monitorizar al paciente, siendo este otro 
componente que eleva los costos. En el grafico No. 12 se observa de manera detallada 
las intervenciones en pacientes con complicaciones. 
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En el grafico No. 13 se presenta la proporción en los costos de la detección del evento 
adverso. Se observó que las aminotransferasas ocupan la mayor proporción de los 
costos, debido a que es importante vigilar la función hepática.  
Con respecto a los demás procedimientos todos presentan una proporción similar. 
Cada examen es importante para detectar a tiempo los efectos adversos que se 
pueden presentar durante la terapia, lo cual hace parte del manejo adecuado de 
antibióticos para la toma de decisiones adecuadas a favor de la calidad de vida del 
paciente. 
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Paciente con exacerbación:  
Una de las características de los pacientes con FQ es la presencia de exacerbaciones 
en la afectación pulmonar, estas pueden ser leves moderadas y graves.  
Las exacerbaciones leves y moderadas se caracterizan por ser intervenciones de 
manejo ambulatorio, los eventos que generan mayor costo son los medicamentos 
seguido de los procedimientos , entre ellos los que ocupan un mayor porcentaje son los 
procedimientos de laboratorio clínico, seguido de terapia respiratoria y evento adverso 
(ver gráfico No. 14 y anexo 5) debido a que estos pacientes deben ser monitorizados 
periódicamente y adicionalmente deben  recibir  terapia respiratoria intensiva con un 
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mínimo de 3 a 4 sesiones diarias que garantizan la mejoría la mejoría del VEF1 y 
disminuye las hospitalizaciones  (Romero, N., Saucedo, M., Wojtownik, T., & Milano, M. 
2004).  Estos procedimientos anteriormente descritos son necesarios para evitar el 
empeoramiento de la exacerbación y el riesgo de muerte.  
 
Con respecto a los costos, el manejo de los medicamentos y procedimientos presenta 
un comportamiento similar al de los pacientes con colonización esto debe a que el 
manejo es ambulatorio, la antibioticoterapia y procedimientos de laboratorio clínico se 
asemejan. 
Las exacerbaciones graves son un evento clínico que se caracteriza por un manejo a 
nivel hospitalario. Para calcular los costos de estos pacientes se obtuvo información a 
partir de datos reales provenientes de historias clínicas correspondientes a pacientes 
con FQ según lo reportado en la Guía Práctica Clínica.  
 
  
Página 69 
VanDevanter y colaboradores en el 2015 refieren que las exacerbaciones graves 
ocurren una vez al año (VanDevanter, Pasta, & Konstan, 2015); siendo este un estado 
transitorio, que presenta un costo asociado de $14.740.439 (COP) el cual es adicional 
al tratamiento independiente de la etapa en la que se encuentre el paciente. 
 
Es importante resaltar el cuidado del paciente en el estado de colonización bacteriana 
debido a que en este evento el paciente puede contraer una exacerbación pulmonar y 
esta a su vez contribuye a la disminución del VEF1 lo cual conlleva fácilmente al estado 
final de muerte, es por esta razón que es primordial intensificar las monitorizaciones y 
la terapia farmacológica lo cual influye en el aumento en el uso de recursos.  
 
En términos generales como se observa en el gráfico No. 15 y en el anexo 7, con 
respecto a las características clínicas se observó que el porcentaje de prescripción de 
los medicamentos se inclina en una mayor proporción por los antibacteriales para uso 
sistémico, seguido de los medicamentos para enfermedades obstructivas de las vías 
respiratorias; debido al compromiso de la función pulmonar durante el curso natural de 
la enfermedad, es importante prevenir el efecto de obstrucción bronquial por el 
espesamiento de las secreciones que conllevan a infecciones por diversos 
microorganismos por lo cual se hace necesario el uso en mayor proporción de estos 
dos grupos de medicamentos. 
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Según pacheco y colaboradores existe una relación con las enfermedades de la vía 
aérea y el reflujo gastroesofágico razón por la cual se hace necesario la prescripción de  
medicamentos para el tratamiento de esta afección especifica en pacientes  con fibrosis 
quística; lo anterior debido a la debilidad diafragmática, aumento de la presión 
intraabdominal (por la tos crónica) y aumento de la presión negativa intratoracica por 
enfermedad pulmonar serían los factores que ocasionan  el reflujo gastroesofágico 
(Miguel,1994).   
 
Los porcentajes de prescripción fueron consultados a un experto y según Casas,  en su 
estudio de utilización de medicamentos en pacientes con fibrosis quística en el 2008; 
se encontró que los antibacteriales de uso sistémico empleados en pacientes con FQ 
son prescritos en un mayor porcentaje (50%) entre este grupo los más empleados son 
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“otros aminoglucosidos” como la Tobramicina nebulizada, Tobramicina en polvo seco, 
Gentamicina IV y Amikacina IV (ver grafica No. 15 y anexo 7), estos medicamentos 
están destinados al manejo de Pseudomona aureginosa responsable de la colonización 
en el 80% de los pacientes, acelerando el  deterioro clínico y de la función pulmonar 
que caracteriza la enfermedad, ocasionando el 90% de la muertes de los pacientes 
infectados (McPhail, G. L., Acton, J. D., Fenchel, M. C., Amin, R. S., & Seid, M.,2008).  
 
Con respecto al sexo se evidencia en cada uno de los eventos clínicos, que los costos 
son similares. Entre edades se observa que a medida que aumenta la edad se elevan 
los costos considerablemente, esto se debe al aumento en la superficie corporal y al 
progresivo deterioro de la función pulmonar. Lo anterior concuerda con estudios 
encontrados en costos médicos directos en fibrosis quística. 
 
 En el análisis de costos reportado por Colombo y colaboradores en su estudio 
prospectivo concuerdan con los hallazgos encontrados en el presente trabajo con 
respecto al aumento de los costos por edad y de acuerdo a la gravedad de enfermedad 
pulmonar (Colombo, C., Daccò, V., Alicandro, G., Loi, S., Mazzi, S., Lucioni, C., & 
Ravasio, R. 2013).  
 
De acuerdo con Baumann y colaboradores en el 2003 en su estudio de costos en 
pediatría en Alemania, encontró que el costo anual de la enfermedad fue de  €23.989 
(US 18.026). Este estudio coincide con el presente trabajo con respecto a que el 
tratamiento farmacológico es el responsable de la mayor proporción del costo (47% de 
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los costos totales); también se observa que los costos se elevan con la edad y de 
acuerdo al evento clínico. Este aumento se presenta considerablemente a la edad de 
18 años, debido principalmente al manejo de la P. aeruginosa y deterioro en función 
pulmonar. En el estudio refieren que el 49% de los pacientes estaban infectados por P. 
aeruginosa, lo cual difiere a la proporción de infectados en Colombia que corresponde 
al 80%. 
Otro estudio realizado en Alemania en el año 2009, evaluó el costo del tratamiento 
ambulatorio a través de un enfoque de microcosteo, encontrando que hay una carga 
financiera debido a la medicación llegando a los  €21.604 (US 30.384) por paciente al 
año, este hallazgo se relaciona con los eventos encontrados en este trabajo donde 
observamos que hay una carga significativa con respecto a los costos en  
medicamentos, sin embargo los costos en medicamentos para los pacientes 
ambulatorios asciende a los US 11.159 y US 11.172 para sexo femenino y masculino 
respectivamente  (Eidt, D. Ö. D., Mittendorf, T., Wagner, T. O., Reimann, A., & von der 
Schulenburg, J. M. G. 2009).  
 
En el año 2013 se publicó un estudio de costos en el cuidado de la fibrosis quística, 
esta publicación se asemeja a este trabajo debido a que se realizó un análisis por edad 
y estado de la enfermedad en Australia. Este estudio concluyó que el costo promedio 
anual de la enfermedad fue de US $15.571, los costos para los pacientes con 
exacerbación leve, moderada y grave fueron de US $10.151, US $25.647 y US $33.691 
respectivamente, lo cual difiere con los hallazgos de este trabajo debido a que se 
incluyen los pacientes con trasplante de pulmón y se tomaron otro tipo de estadios 
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(porcentaje de VEF1) que difiere de la guía Colombiana (velocidad de disminución del 
VEF1). Con respecto al uso de medicamentos el costo de la Dornasa Alfa es similar US 
9.770 al año, mientras que en el presente estudio el costo es de US 8.182 y US 8.542 
al año para los sexos femenino y masculino respectivamente, un hallazgo importante 
de la publicación de Van Gool y colaboradores es que a medida que aumenta la 
gravedad de la enfermedad los costos se elevan. (Van Gool, K., Norman, R., Delatycki, 
M. B., Hall, J., & Massie, J. 2013).  
 
En Francia en el año 2015  se realizó  un estudio retrospectivo transversal   en adultos 
y niños con FQ, calcularon los costos médicos directos (Con información proveniente 
de datos reales) a través de un cuestionario, en esta publicación se evidencia que el 
costo promedio anual es de €29.746  (US 33.115)  por paciente, encontrando que los 
costos aumentan considerablemente con la edad y la gravedad de la enfermedad, este 
hallazgo guarda una correlación con el presente estudio como se observa en el grafico 
No. 1 y los anexos 3,4 y 8,  a medida que aumenta la edad y gravedad de los eventos 
clínicos está directamente relacionada  con los costos elevados (Chevreul, K., Brigham, 
K. B., Michel, M., Rault, G., & Network, B. R. R. (2015).  
 
Para este mismo año en Eslovaquia se publicó una evaluación económica, en esta 
revisión de 5 años, se evidencia un costo total promedio de €48.884 (US 54.420) para 
un paciente al año, en este estudio al igual que Chevreul concluye que uno de los 
factores que más eleva los costos es la hospitalización y se encontró una relación 
estadísticamente significativa entre el aumento de la edad y los costos. En los 
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hallazgos del presente trabajo (ver gráfico No. 12) se observa que hay un aumento 
considerable en la hospitalización y este aumento se debe principalmente a la unidad 
de cuidado intermedio. 
 
En los estudios anteriormente descritos se observa una similitud en los costos con 
respecto al manejo de los diferentes estados, medicación, manejo a nivel hospitalario y 
ambulatorio a pesar del uso de metodologías y enfoques diferentes. Con respecto a los 
insumos, en la revisión no se encuentra evidencia de los costos, se infiere que fueron 
calculados dentro de los costos de medicamentos. 
Teniendo en cuenta que en el país no existe un registro nacional de pacientes con FQ, 
Vásquez y colaboradores estimaron en 2003 que para las edades comprendidas entre 
5 y 18 años existían 90 casos reportados, de los cuales el 53.9% correspondía al sexo 
femenino. Por tanto se realiza el cálculo de los costos médicos directos para estos 90 
casos.  
Tabla 7 Costos médicos directos para la población de 90 casos reportados. 
Sexo 
Edad 
(años) 
No. 
Casos 
Sin colonización 
Colonización 
Bacteriana 
Complicaciones 
Exacerbación 
leve y 
moderada 
Exacerbación 
grave * 
 
Femenino 
6 - 10 29  $ 750.458.143 $ 958.622.289 $ 1.146.277.809 $ 985.418.289 $ 427.472.731 
11 - 17 20 $ 517.557.340 $ 661.118.820 $ 790.536.420 $ 679.598.820 $ 294.808.780 
 
Masculino 
6 - 10 24 $ 620.816.976 $ 794.149.416 $ 949.450.536 $ 816.325.416 $ 353.770.536 
11 - 17 17 $ 439.745.358 $ 562.522.503 $ 672.527.463 $ 578.230.503 $ 250.587.463 
  COP $  2.328.577.817 $ 2.976.413.028 $ 3.558.792.228 $ 3.059.573.028 $ 1.326.639.510 
USD $ 847.844 $ 1.083.723 $ 1.295.770 $ 1.114.002 $ 483.034 
 
* Costo del evento tomando del ministerio de salud y protección social 2014. 
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9. CONCLUSIONES 
 
Se identificaron, cuantificaron y valoraron los eventos generadores de costos médicos 
directos en el tratamiento de la fibrosis quística con compromiso en la función pulmonar 
por características clínicas durante la historia natural de la enfermedad en población 
comprendida entre 5 y 18 años. Los costos totales del tratamiento para los pacientes 
sin colonización corresponden a $ 25.380.174 (US 9.241) y $ 25.390.667 (US 9.245) 
para los sexos masculino y femenino respectivamente. Los costos para los pacientes 
con colonización bacteriana fueron los siguientes $ 32.602.359 (US 11.871) y 
$32.568.741 (US 11.858) para los sexos masculino y femenino respectivamente. Los 
pacientes con complicaciones presentan costos anuales de $39.073.239 (US 14.227) 
para el sexo masculino y $39.039.621 (US 14.214) para el sexo femenino. Los 
pacientes con exacerbación leve y moderada presentan costos anuales en el 
tratamiento de $33.526.359 (US 12.207) y $ 33.492.741 (US 12.195) para los sexos 
masculino y femenino respectivamente y los pacientes con exacerbacion grave 
presentan un único evento al año con un valor de $ 14.740.439 (US 5.367) adicional al 
costo del tratamiento anual. 
 
Se identificó que los eventos de mayor impacto en el costo total del tratamiento de 
fibrosis quística con afectación en la función pulmonar son los medicamentos; de estos 
la Dornasa Alfa es el principal medicamento que ocupa un valor de ($ 22.470.622 (US 
8.182) $ 23.460.129 (US 8.542) para el sexo masculino y femenino respectivamente), 
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seguido de la tobramicina inhalada y la tobramicina en polvo seco respectivamente. La 
hospitalización es el segundo evento generador de costos, siendo la unidad de cuidado 
intermedio la responsable del 77%; seguido de los procedimientos de laboratorio clínico 
con el 14% de los costos totales de procedimientos respectivamente. 
El evento de mayor complicación durante la historia natural de la enfermedad es la 
exacerbación. En este estado se evidencia que los procedimientos de laboratorio 
clínico representan el (44%) y la terapia respiratoria (33%) de los costos totales de 
procedimientos.  
 
Se generó información en costos del tratamiento para fibrosis quística con compromiso 
en la función pulmonar en donde se evidenció que los costos aumentan 
considerablemente con la gravedad de la enfermedad. En las edades comprendidas 
entre 5 a 12 años los costos son similares, mientras que para la edad de 13 años en 
adelante la proporción en costos es diferente debido a la frecuencia de uso de los 
medicamentos por el progresivo deterioro de la función pulmonar.  Se evidenció una 
mayor proporción en la prescripción de antibacteriales de uso sistémico y 
medicamentos para las enfermedades obstructivas de las vías respiratorias. 
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10. SUGERENCIAS 
 
Teniendo en cuenta que en la presente evaluación económica se determinaron los 
costos médicos directos, se sugiere que para un futuro se realicen estudios de los 
costos directos no médicos con el fin de evaluar los costos de los cuidadores, de 
transporte, de gastos de bolsillo por medicamentos para evaluar las condiciones de 
accesibilidad a servicios de salud y a intervenciones y el impacto de los costos de la no 
oportunidad. 
 
Se sugiere fortalecer los programas de educación a pacientes y cuidadores enfocados 
al manejo y administración de medicamentos a cargo de químicos farmacéuticos y 
enfermeras; esto con el fin de generar condiciones de  adherencia al tratamiento y 
mitigar factores de riesgo para complicaciones debidas a errores en la administración 
de los medicamentos.  
 
Se sugiere realizar una evaluación económica de costos mediante la metodología por 
microcosteo, para la determinación del impacto en el uso de recursos para nutrición 
enteral y/o parenteral de los pacientes con FQ con compromiso en la función pulmonar 
teniendo en cuenta que existe incertidumbre acorde con la guía de práctica clínica para 
la prevención, diagnóstico, tratamiento y rehabilitación de fibrosis quística. 
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12. ANEXOS 
 
 
A continuación el listado de anexos (Ver en medio magnético adjunto al trabajo 
de grado): 
Anexo 1 Información general de registros de medicamentos para el 
tratamiento de fibrosis quística con afectación pulmonar. 
Anexo 2 Costos en pesos de medicamentos y vehículos por mg para el 
tratamiento de fibrosis quística con afectación pulmonar (base de 
datos SISMED). 
Anexo 3 Costos de medicamentos para el tratamiento de la fibrosis quística 
con afectación pulmonar por edad, dosificación y porcentaje de uso 
en sexo masculino y femenino. 
Anexo 4 Consolidado de costos del tratamiento farmacológico en pacientes 
masculino y femenino por características clínicas. 
Anexo 5 Costos de procedimientos ambulatorios y hospitalarios en pacientes 
con FQ con afectación pulmonar. 
Anexo 6 Insumos para la reconstitución de medicamentos. 
Anexo 7 Clasificación ATC de los medicamentos para la terapia de los 
pacientes con fibrosis quística y afectación pulmonar. 
Anexo 8 Costos totales para el caso tipo por edad y característica clínica. 
Anexo 9 Tratamiento antibiótico para los pacientes con fibrosis quística con 
afectación pulmonar. 
  
 
 
